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Résumé  La  place  donnée  à  l’entourage  de  nos  patients  a  accompli  un  changement  profond
dans les  réanimations.  Travailler  à  des  discussions  collégiales  avec  les  soignants,  reconnaître
la parole  des  patients  mais  aussi  de  leurs  proches  dans  les  projets  de  soins  est  devenu  une
part obligatoire  de  notre  travail  quotidien.  Ce  changement  de  considération  se  perçoit  aussi
dans l’attention  accordée  aux  partages  des  décisions  éthiques.  La  confiance  dans  le  système
de soins  comme  auprès  des  intervenants  médicaux  est  nécessaire  pour  que  la  relation  théra-
peutique  puisse  se  faire  sereinement.  Il  nous  faut  donc  s’organiser  pour  perfectionner  l’accueil
des familles,  la  place  de  l’équipe,  les  réunions  formelles  régulières  d’information  auprès  des
proches ou  du  représentant  de  notre  patient.  Le  stress  post  traumatique  n’est  pas  seulement
l’apanage des  patients  rescapés  de  réanimation,  il  est  décrit  aussi  chez  les  accompagnants.
Si la  confiance  est  acquise,  peu  de  conflits  avec  la  famille  sont  insurmontables,  seuls  les
conflits interfamiliaux  obligent  l’équipe  médicale  à  défendre  son  opinion.  La  prise  de  cons-
cience qu’un  projet  de  soin  à  la  sortie  de  réanimation  réussira  mieux  quand  il  se  fait  avec
l’appui de  l’entourage,  permet  de  comprendre  l’importance  à  accorder  aux  proches  et  à  leur
stress.
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Summary  The  place  of  relatives  of  our  patients  is  the  deepest  change  in  intensive  care  units
in 20  years.  Working  on  collegial  discussions  and  recognizing  the  voices  of  patients  and  their
loved ones  in  care  projects  have  become  a  mandatory  part  of  our  daily  work.  This  change  is  also
related to  the  attention  and  time  given  to  ethical  decisions  in  the  daily  life  of  resuscitation.  We
need to  recognize  the  need  for  trust  in  the  health  care  system  as  well  as  with  medical  providers
so that  the  therapeutic  relationship  can  be  achieved  peacefully.  We  must  therefore  organize
ourselves  to  improve  reception  of  the  families,  place  of  the  team  members,  regular  formal
meetings  of  information  with  relatives  or  the  representative  of  our  patient.  Post-traumatic
stress is  not  only  a  prerogative  of  our  patients,  it  is  also  described  in  accompanying  people.  If
trust is  acquired  few  conflicts  are  challenging,  only  interfamily  conflicts  force  medical  team  to
defend its  opinion.  The  realization  that  a  specific  care  project  after  intensive  care  is  more  likely
to succeed  when  it  is  done  with  the  support  of  the  entourage  makes  possible  to  understand  the
importance  to  take  care  to  the  stress  of  the  relatives.
© 2020  Elsevier  Masson  SAS.  All  rights  reserved.
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Without  death  every  birth  would  be  a  tragedy.  We  die  so
that  others  may  live,  we  grow  old  so  that  others  may  be
young

Sans  la  mort,  chaque  naissance  serait  une  tragédie.  Nous
mourrons  pour  que  d’autres  puissent  vivre,  nous  vieillis-
sons  pour  que  d’autres  puissent  être  jeunes.

Kate  Tempest.  Let  them  eat  chaos.  London  :  Picador,
2016.

L’évènement  épidémique  (COVID  19)  de  ces  derniers  mois
restera  une  expérience  qui  marquera  longtemps  les  soi-
gnants  de  réanimation.  La  nécessité  médicale  d’écarter
les  proches  de  tous  les  patients  hospitalisés  aura  été
une  épreuve  acceptée  par  eux  mais  difficile  à  vivre.
L’importance  des  traumatismes  infligés  dans  la  popula-
tion  touchée  restera  à  évaluer.  L’organisation,  malgré  tout,
d’une  visite  après  décès  a  semblé  indispensable  à  de
nombreuses  équipes  pour  pouvoir  réaliser  un  deuil.  Nous
espérons  que  nous  pourrons  reprendre  le  chemin  que  nous
avons  du  quitter  temporairement,  celui  d’une  participation
active  de  l’entourage  à  un  projet  de  soin  adapté  et  respec-
tueux  du  patient.

Le changement  le  plus  profond  vécu  dans  les  réanima-
tions  au  cours  des  20  dernières  années  concerne  la  place
laissée  à  l’entourage  des  patients.  L’entourage  se  défi-
nit  par  la  structure  familiale  et/ou  les  proches  amis  de
notre  patient.  Les  constats  faits  depuis  20  ans  montrent
l’incompréhension  de  la  moitié  des  familles  au  discours
médical  témoignant  de  l’ampleur  du  fossé  séparant  pro-
fessionnels  du  soin  et  proches  [1,2].  C’est  la  certitude
d’améliorer  le  devenir  du  patient  pendant  et  après  la  réani-
mation  qui  a  motivé  certains  professionnels  à  remettre

en  question  l’environnement  direct  de  chaque  patient  en
réanimation.  Parmi  un  ensemble  d’autres  règles  (inter-
rompre  la  sédation,  réveiller  le  patient  dès  que  possible,
le  sortir  du  lit,  démarrer  précocement  une  kinésithérapie
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daptée)  l’impératif  de  favoriser  présence  et  participation
es  familles  au  processus  de  soin  s’est  imposé  [3—5]  jusqu’à
evenir  recommandations  [6,7].

Ce  changement  de  positionnement  de  l’entourage
oncerne  aussi  bien  des  aspects  pratiques  (heures  de  visites
largies  à  24  h  sur  24,  présence  au  cours  des  soins  [8—10])
ue  théoriques  (considération  du  personnel  soignant  comme
es  médecins,  droit  aux  informations  liées  aux  patients,
lace  comme  témoins  « représentants  » leur  proche)  [11].

Ce  changement  de  considération  accompagne  une  autre
 révolution  » :  l’attention  et  le  temps  accordés  aux  déci-
ions  d’ordre  éthique  dans  le  quotidien  des  réanimations.
eux-ci  ont  considérablement  augmenté.  Les  questions
thiques  ont  toujours  été  très  présentes  en  réanima-
ion  de  part  la  question  évidente  de  la  dépendance  et
e  la  qualité  de  vie  après  réanimation  parfois  biaisée
ar  la  part  d’impréparation  de  la  société  en  structures
ost-réanimation  affectées  aux  handicaps  lourds.  Mais  ces
uestions  étaient  traitées  discrètement  le  plus  souvent  en
onciliabules  médicaux,  interventions  dérobées  et  humour
istancié.  Quelques  affaires  judiciaires  transformées  en
euilleton  à  rebondissements,  le  positionnement  intelli-
ent  de  nouvelles  lois  et  l’exigence  d’une  plus  grande
ransparence  ont  modifié  ces  pratiques.  L’ouverture  de  la
arole  (réunions  collégiales,  discussions  ouvertes)  a  per-
is  la  « mise  sur  table  » des  problèmes  et  la  participation
e  tous  (infirmières,  aides-soignantes,  rééducateurs).  Cela
ous  a  aussi  contraint  à  reconnaître  une  parole  au  patient
t  donc  au  témoignage  de  sa  famille  en  cas  d’incapacité
u  patient  (atteinte  neurologique  :  traumatisme,  accidents
asculaires,  troubles  cognitifs  lié  ou  non  à  l’âge).  Les  chan-
ements  vis-à-vis  de  l’entourage  des  patients  sont  donc
ntimement  liés  aux  changements  de  point  de  vue  sur  la
uestion  du  respect  de  l’individu  qu’est  notre  patient.

Dérangeant  les  habitudes,  ces  évolutions  sont  parfois
ccueillies  avec  réticences  et  ressenties  avec  tension  de  la
art  des  équipes,  cassant  un  certain  confort  de  l’entre  soi

ui  est,  il  faut  le  reconnaître,  parfois  propre  à  temporiser
a  dureté  du  travail  en  réanimation.
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uels sont les moteurs de ces
hangements?

es  changements  répondent  à  deux  exigences.
La  première  est  liée  à  l’influence  d’une  philosophie

nglo-saxonne  très  présente  culturellement  où  les  droits
ndividuels  sont  mis  en  avant  par  rapport  aux  droits  col-
ectifs.  Cette  rhétorique  est,  dans  ces  pays,  restreinte  par
ne  moindre  place  des  financements  collectifs  de  la  santé,
i  bien  que  cette  liberté  individuelle  y  est  limitée  par
es  exigences  financières  portées,  soit  par  un  financement
ublic  restreint  (Royaume-Uni)  [12,13],  soit  par  la  capacité
nancière  des  proches  (USA)  [14,15].  De  telles  contraintes
oussent  évidemment  à  une  judiciarisation  plus  forte.

La  seconde  exigence  est  plus  puissante  et  se  résume  en
ne  nécessité  ressentie  de  nommer  les  choses,  de  « dire
a  vérité  » au  patient  et  à  son  entourage.  Cette  exigence
e  transparence  est  forte  d’un  niveau  de  compréhension
ulturelle  de  la  population  de  par  l’éducation,  phénomène
mplifié  ces  dernières  années  par  la  facilité  d’accès  aux
nformations  (Internet).  Ce  changement  est  donc  plus  pro-
ond  qu’une  simple  influence  culturelle  extérieure.  Elle  est
evenue  une  condition  de  la  confiance  de  la  population
nvers  la  médecine  et  son  organisation.  Et  il  est  très  impor-
ant,  dans  les  rapports  personnels  d’un  entourage  face  à  une
quipe  médicale,  que  le  sentiment  sociétal  d’être  « bien
raité  »,  de  façon  juste,  sans  discrimination,  en  bénéfi-
iant  de  ce  que  la  science  médicale  peut  faire  de  mieux
oit  présent.  La  fin  du  fatalisme  et  la  confiance  dans  le  sys-
ème  de  soins,  est  une  donnée  fondamentale.  Cela  permet
’existence  d’un  socle  autorisant  à  construire  une  relation  de
onfiance  individualisée  entre  patient,  entourage  et  équipe
édicale.
Il  est  important  de  comprendre  que  ces  exigences  sont

e  cadre  réel  de  notre  exercice.  Construire  une  relation  où
a  place  de  l’entourage  est  ouverte  et  tolérante  permet
’instaurer  un  climat  de  confiance  de  base  propice  aux  soins
t  aux  réflexions  sur  l’avenir  de  nos  patients.

ue demande l’entourage ?

l  demande  d’abord  une  « bonne  médecine  » et  des  « bons
oins  ».  La  première  demande  est  d’avoir  le  sentiment  que
’on  se  soucie  de  leur  proche,  du  point  de  vue  du  soin  médi-
al  et  des  technologies  offertes,  mais  aussi  de  l’intégrité
hysique,  l’installation  au  lit,  la  prise  en  charge  de  la  dou-
eur,  le  confort.  Bien  souvent  l’entourage  éprouve  le  besoin
’avoir  un  rôle  de  contrôle  de  ce  qui  se  passe.  Et  il  est  par-
ois  vrai  que  sa  simple  présence  autour  du  lit  du  patient,
es  questions  simples  de  « s’il  a  bien  dormi  ?  » ou  « manger
orrectement  ?  » mobilisent  l’attention  et  aide  la  prise  en
harge.

Même  si  le  confort  du  patient  est  amélioré  par  les  proches
livres,  musique,  plats,  gâteaux),  la  première  exigence  de
’entourage  est,  à  juste  titre,  la  qualité  des  soins  médi-
aux  et  la  mise  en  œuvre  du  « mieux  possible  » technique.

ar  exemple,  la  place  des  examens  complémentaires  est
ouvent  idéalisée  par  les  familles  (souvent  aidé  par  les
ources  d’informations),  la  réflexion  autour  des  examens
omplémentaires  utiles  et  surtout  inutiles  sera  développée
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uprès  du  patient  et/ou  de  ses  proches  et  la  politique  choisie
era  expliquée.

Le  lien  de  confiance  avec  l’organisation  générale  et
’équipe  médicale  est  aussi  essentiel  dans  la  problématique
u  don  d’organe.  Plus  la  famille  pensera  que  le  maximum  a
té  mis  en  œuvre  pour  sauver  leur  proche  plus  ils  seront
nclins  à  comprendre  la  demande  de  don  d’organe  et  à
onsidérer  cette  possibilité.  Il  paraît  évident  qu’une  raison
es  réticences  de  la  population  vient  des  situations  où  la
édecine  est  soupçonnée  de  ne  pas  faire  le  maximum  pour

otre  proche  pour  qu’en  plus  on  vous  demande  un  geste
ltruiste  une  fois  l’échec  constaté.

ue signifie « dire la vérité » ?

« Vous  nous  dites  la  même  chose  que  votre  collègue  mais
vous  le  dites  de  façon  plus  optimiste  ».

Réflexion  d’une  famille  à l’annonce  d’un  décès  futur,
2005

Il  y  a  plusieurs  façons  de  dire  la  même  chose.  Comme
l  y  a aussi  plusieurs  façons  de  les  entendre.  Conserver  la
iversité  des  attitudes  et  paroles  médicales  est  le  meilleur
rocédé  pour  répondre  à  la  diversité  des  patients,  de  leurs
roches  et  des  situations  (Fig.  1).  Cela  n’empêche  nullement
e  réfléchir  aux  mots  adressés  aux  familles  ou  de  copier
’attitude  d’un  collègue  qui  nous  semble  juste.  Parler  de  ses
xpériences,  échanger,  écouter  un  cours,  réfléchir  et  tra-
ailler  à  partir  de  situations  simulées  [16],  tout  cela  permet
’accumuler  expérience  et  savoir-faire.

Comment  dire  les  choses  ? Il  est  évident  que  suivant
a  façon  de  poser  la  même  question,  on  peut  obtenir  des
éponses  différentes  voir  opposées.  Il  est  donc  nécessaire
e  bien  réfléchir  à  la  situation  et  à  sa  présentation.  Une
emande  large  et  générale  faite  aux  proches  :  « Voulez-vous
ue  tout  soit  fait  ?  » appelle  la  réponse  « oui  !  » [17].  Il  est
onc  important  de  penser  concrètement  en  terme  de  soins
u  de  traitements  à  faire  et  de  séquelles  à  attendre  [17].

La  parole  médicale  porte  la  crédibilité  des  médecins,
ette  parole  est  facilement  fragilisée.  Il  est  bon  d’y  réflé-
hir  avant  un  entretien.  Apprendre  à  ne  pas  déconsidérer
a  parole  médicale  est  important.  Par  exemple,  la  crainte
’un  échec  à  réanimer  quelqu’un  nous  amène  souvent  à  dire

 des  proches  :  « Je  crains  que  l’on  n’y  arrive  pas  !  Mais
ous  faisons  tout  ce  que  nous  pouvons  ».  Ces  mots,  sincères,
ous  aident  à  nous  alléger  d’un  poids,  nous  commençons  à
réparer  la  famille  à  un  décès  redouté,  partageons  et  dimi-
uons  ainsi  la  pression  que  nous  ressentons.  Mais  si  notre
éanimation  marche,  et  que  le  patient  survit,  nous  avons
éconsidéré  la  parole  médicale.  Cela  peut,  à  l’avenir,  créer
es  difficultés  pour  nous  ou  pour  d’autres  spécialités  :  « Déjà
es  réanimateurs  nous  avaient  dit  qu’il  ne  survivrait  pas  et
ls  se  sont  trompés,  il  est  là.  . .  Alors  maintenant,  vous  nous
ites  qu’il  ne  se  réveillera  pas  !  Vous  pouvez  très  bien  vous

romper  aussi  ».  L’information  :  « Nous  faisons  tout  pour  le
auver  »,  suffit  et  elle  protège  la  parole  médicale.  Le  danger
st  exprimé  et,  en  cas  d’échec,  l’idée  que  nous  avons  « fait
e  maximum  » restera.
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Figure 1. Exemples de personnalisation retrouvés sur les murs des chambres de réanimation de nos patients démontrant l’hétérogénéité
des familles et des patients, dans des situations similaires de réanimation. A : jeune papa, 35 ans, polytraumatisme ; B : hématome
intracérébral, homme, 75 ans ; C : traumatisme crânien grave, homme, 19 ans. Le dialogue avec les familles doit tenir compte de ce
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qu’elles ont de communs et de ce qu’elles ont de différents. Ces 

pour dialoguer avec les proches et construire un projet de sortie ad

On  peut  donc  apprendre  à  parler  aux  familles.  La  vérité
existe  mais  elle  peut  être  présentée  de  bien  des  façons.  Et
réfléchir  aux  rapports  de  la  parole  et  des  réactions  qu’elle
engendre  est  important.  Il  est  tentant  de  dire  que  c’est  cette
interaction  avec  le  patient  et  ses  proches  qui  nous  distingue
des  machines  dites  « intelligentes  » et  qui  fait  le  propre
d’une  relation  médicale.

Ainsi,  il  apparaît  évident  qu’il  faut  aussi  s’adapter  aux
personnes  qui  ne  comprennent  pas  toujours  les  logiques
dominantes  de  notre  pays,  leur  permettre  de  s’adapter
à  nous.  L’entourage  d’un  patient,  éduqué  dans  une  autre
culture,  peut  ne  pas  comprendre  nos  discours.  La  demande
de  témoignage  de  ce  que  le  patient  aurait  pensé  ou  aimé
vivre  peut  paraitre  déplacée  et  un  chantage  exercé  par  les
médecins  sur  la  partie  de  la  famille  installée  en  France,  qui,
même  si  elle  perçoit  le  dilemme,  ne  peut  l’expliquer  à  la
partie  restée  au  pays  (ou  à  un  deuxième  cercle)  qui  ne  peut
comprendre,  ni  même  accepter  de  comprendre.  Les  tensions
peuvent  alors  être  fortes  pour  les  présents  et  les  incompré-
hensions  s’accumuler  jusqu’au  conflit.  Beaucoup  de  choses
peuvent  être  ressenties  différemment  :  la  perception  de  la
mort  prochaine,  la  gravité  d’un  handicap,  la  puissance  de  la
médecine  à  décider  de  qui  va  mourir  ou  encore  les  forces
décidant  notre  temps  sur  terre  [18].  Il  faut  donc  arriver  à  ce
que  l’expression  du  ressenti  puisse  se  faire  avec  le  (ou  les)
représentant(s)  afin  d’arranger  un  compromis  et  adapter  le
projet  médical.

Quel est le cadre de l’accueil ? Où
trouve-t-on des informations ?

Le  médecin  doit  évidemment  tout  d’abord  renseigner  de
l’état  du  patient.  Passée  la  phase  suraiguë  de  stress,  au
cours  des  tous  premiers  contacts,  le  médecin  définit  les
règles  générales  des  contacts  entre  entourage  et  équipe
médicale.  Il  est  très  important  de  bien  expliquer  les  règles

définies  par  l’équipe.  Ces  règles  doivent  être  précises  pour
éviter  les  ambiguïtés  :  désigner  un  représentant  des  proches
qui  diffusera  les  informations  auprès  des  autres,  heures  de
rendez-vous  possibles  avec  le  médecin,  comprendre  que  ces

l

p
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ples soulignent l’importance de tenir compte de l’environnement
 à chaque patient de réanimation.

endez  vous  sont  importants  et  qu’il  faut  éviter  de  mul-
iplier  les  informations,  heures  s’il  y  a lieu  et  règles  des
isites,  les  limites  des  renseignements  par  téléphone.  Ces
ègles  peuvent  être  adaptés  suivant  les  cas  (éloignement,
ombre  de  personnes,  conflit  dans  les  familles)  mais  une
ois  posées,  elles  seront  à  respecter  par  tous.  Evidemment,
a  présence  de  l’équipe  infirmier,  aide-soignant,  kinésithéra-
eute,  au  cours  des  entretiens  est  toujours  utile  et  témoigne
e  l’harmonie  de  l’équipe.

L’écrit,  le  livret  d’accueil,  est  proposé.  Il apporte  des
enseignements  généraux.  Ces  renseignements  sont  indis-
ensables  et  diminuent  le  stress  inhérent  à  l’organisation
e  l’hôpital  (autorisation  pour  se  garer)  et  du  service  de
éanimation  (téléphones,  nom  des  médecins,  organisation
nterne  du  service,  rendez-vous).  Sur  les  murs,  la  signalisa-
ion  de  la  réanimation  est  aussi  importante  (noms  des  salles,
ouleur  affectée  aux  éventuelles  zones,  plan)  pour  pouvoir
epérer  les  lieux.  L’individualisation  de  la  chambre  (objets,
hotos  ou  dessins  aux  murs)  réalisée  par  les  proches,  per-
et  de  présenter  le  patient  dans  son  intégrité,  et  aide  à

’individualiser.  Par  ailleurs,  il  ne  faut  pas  négliger  l’intérêt
e  brochure  spécifique  préparant  une  réunion  délicate
utour  d’un  éventuel  arrêt  des  soins.  Ceci  peut  être,  pour
es  familles,  un  support  de  réflexion  important  avant  de
encontrer  l’équipe  médicale  [19].

L’organisation  de  l’accueil  est  cruciale.  Il  s’est  heureu-
ement  développé  ces  dernières  années.  Des  membres  du
ersonnel  sont  très  souvent  affectés  à cette  tache.  Rensei-
ner  évidemment  mais  aussi  assurer  les  premiers  contacts
i  importants  pour  la  suite,  rassurer  parfois,  faire  le  lien
vec  le  service  (salle,  secrétariat,  médecin),  traduire  la
ituation  pour  arranger  un  problème,  soutenir  les  familles
uprès  du  personnel,  ou  soutenir  le  service  auprès  des
amilles  : ce  rôle  est  crucial  et  défend  le  lien  entre  proches
t  équipe  soignante.  Il  est  donc  nécessaire  de  choisir  avec
rand  soin  le  personnel  en  charge  de  l’accueil  et,  comme  il
’existe  aucune  formation,  c’est  sur  le  terrain  que  se  fera

’apprentissage  de  ce  métier  difficile  d’interface.

Chaque  membre  du  personnel  doit  se  sentir  dans  ces  rap-
orts  avec  l’entourage  des  patients  comme  représentant  le
ervice.  Le  personnel  soignant  est  très  souvent  sollicité,  les



2

q
c
s
e
r
l
l
«
p
l
d
e
l
c
à
p

l
c
i
l
d
d
s
m
p

d
s
t
d
t
l
e
r
d
r
ê

L

L
p
n
n
s
a
[
t
[
c
d
e
c
r
c
d
s
i
j
d

L
l
c
c
n
p
l
s
c
t
p
d
c
o
r

ê
r
s
S
d
d
g
l

À

s
d
d
r
i
à
p
l
p
s
d
i
b
c
d
a
p
e
m
l

54  

uestions  sur  l’état  de  santé,  les  éventuels  progrès  ou,  au
ontraire,  les  aggravations,  sont  d’abord  posées  aux  profes-
ionnels  qui  entourent  le  patient.  Le  contact  entre  personnel
t  famille  est  crucial  et  nous  devons  tous  apprendre  à
épondre  aux  sollicitations.  Parfois  un  proche  peut  traduire
’angoisse  du  patient,  sa  souffrance.  Il  est  important  de
e  comprendre  et  de  le  traiter.  Jetée  avec  exaspération,

 il  est  beaucoup  moins  bien  quand  vous  êtes  là  » est  une
hrase  d’exclusion  très  dure  à  entendre  qui  nie  la  réalité  de
’angoisse  soit  du  patient  soit  de  son  accompagnant.  Il  est
onc  important  que  l’ensemble  des  soignants  saisissent  les
njeux  du  dialogue  avec  les  proches  et  les  conséquences  sur
e  soin  aux  patients.  C’est  en  travaillant  avec  l’équipe  médi-
ale  que  se  font  ses  liens  où  une  équipe  travaille  ensemble

 diminuer  le  stress  inhérent  à  la  situation.  Ce  travail  est  un
erpétuel  travail  sur  soi.

Les  médecins  sont  les  représentants  les  plus  attendus  de
’équipe.  Passée  la  phase  d’accueil,  l’existence  d’un  méde-
in  réfèrent,  qui  construit  ses  contacts  avec  la  famille,  est
mportant.  Ses  collègues,  s’ils  doivent  intervenir,  respectent
es  décisions  prises  par  ce  médecin.  Il  est  très  important
’apparaître  homogène  dans  les  décisions.  Les  discussions  et
écisions  de  staff  servent  à  cette  homogénéisation  indispen-
able.  Revenir  sur  une  décision  prise  est  toujours  possible
ais  ouvre  la  porte  aux  questionnements  et  à  une  possible
erte  de  confiance  de  la  famille.

Les  autres  familles  peuvent  jouer  un  rôle  d’information  :
es  liens  se  créent  entre  familles,  des  échanges,  dans  les
alles  d’attente  qui  permettent  parfois  de  partager  des  réac-
ions  sur  des  situations  proches.  Les  réactions  peuvent  être
ifférentes  et  les  discussions  utiles.  Parfois  des  liens  se
issent,  les  visites  se  mélangent  et  des  familles  partagent
eurs  sentiments.  Il  arrive  même  qu’un  proche,  qui  se  perçoit
n  conflit  avec  l’équipe  médicale,  cherche  à  partager  son
essentiment  et  à  convaincre  des  aidants  d’autres  patients
e  nos  errements.  Il  est  rare  que  ces  proches  entraînent  des
éactions  en  chaîne  mais  des  interrogations  peuvent  devoir
tre  levées.

’importance des entretiens organisés

e  lieu  et  la  façon  d’informer  chaque  famille  doivent  être
réparés.  Il  existe  des  points  importants  : créer  un  environ-
ement,  un  cadre  favorable,  réfléchir  à  comment  donner  les
ouvelles,  prendre  du  temps  pour  discuter  d’informations
upplémentaires  que  le  patient  ou  ses  proches  désireraient
voir  et,  enfin,  apporter  réassurance  et  aide  affective
20—22].  Une  étude  a  sélectionné  les  21  importantes  ques-
ions  que  les  familles  se  posent  le  plus  souvent  (Tableau  1)
23].  Il  faut  être  prêt  à  y  répondre  parfois  les  devan-
er.  Le  rôle  du  médecin  vis-à-vis  des  proches  est  un  rôle
’accompagnant,  d’organisateur  des  soins,  en  expliquant
t  rationalisant  ce  qui  arrive  qui  semble  à  tous  irréel.  Les
hoix  médicaux  doivent  être,  pas  à  pas,  précisément  et  clai-
ement  expliqués.  Quitter  ce  rôle  peut  ne  pas  être  bien
ompris.  Il  peut,  par  exemple,  paraître  curieux  ou  déplacé
’exprimer  des  condoléances  en  cas  de  décès.  Quitter  le  rôle

ocial  médical  pour  choisir  un  autre  rôle,  avec  de  bonnes
ntentions,  peut  apparaître  inadapté  [24]  ou  même  étrange
usqu’à  faire  douter  de  la  valeur  des  soins.  Un  témoignage
e  regrets  peut  laisser  suggérer  qu’on  aurait  pu  faire  mieux.

v
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a  bonne  distance  est  utile  à  trouver.  La  nécessité  de  définir
’interlocuteur  privilégié  pour  le  dialogue  avec  les  méde-
ins  est  importante  puisque  cela  permet  d’organiser  les
ontacts,  de  hiérarchiser  les  informations  et  les  rapports,  de
e  pas  s’épuiser  en  informations  en  créant  des  tensions  entre
roches.  La  compagne  ou  le  compagnon  est  l’interlocuteur
e  plus  évident  mais,  avec  son  accord,  d’autres  solutions
ont  possibles.  Sa  présence  est  toutefois  souhaitable.  Les
ontacts  avec  le  reste  de  la  famille  seront  organisés  à  par-
ir  d’un  accord  avec  l’interlocuteur  principal  (la  présence  de
roches  pendant  l’entretien,  par  exemple).  Les  conflits  forts
ans  une  famille  peuvent  contraindre  à  avoir  deux  interlo-
uteurs  mais  cette  situation  doit  rester  exceptionnelle.  Les
bjectifs  thérapeutiques  sont  précisés  lors  des  entretiens
éguliers  décrivant  les  choix  médicaux.

L’agressivité  doit  être  comprise  et  discutée,  elle  peut
tre  lié  à  un  ressentiment  justifié  qu’il  faudra  rapidement
ectifier  ou  à une  culpabilité  sous-jacente  qu’il  est  néces-
aire  de  comprendre  pour  désamorcer  les  incompréhensions.
i  elle  existe,  il  est  très  important  de  repérer  l’influence
’un  médecin  dans  l’entourage  et  de  provoquer  un  lien
irect  avec  lui  pour  qu’il  puisse  être  une  aide  plutôt  qu’une
êne.  Il  est  utile  d’être  attentif  aux  différents  liens  fami-
iaux.

 quoi « servent » les proches ?

« S’il  vous  plait,  pouvez-vous  dire  à  ma  grand-mère
qu’elle  rentre  chez  elle  ! Je  n’en  peux  plus  !  ».  « Ah
bon,  mince,  je  croyais  que  vous  étiez  contente  de  l’avoir
à  vos  cotés  »

Dialogue  patiente-médecin,  Janvier  2020

Les  proches  peuvent  avoir  un  rôle  thérapeutique  :  réas-
urance,  aide  à  la  confiance  de  l’équipe,  alerte  d’un  stress,
ouleur  ou  inconfort,  sentiment  d’une  aggravation  nouvelle,
escription  de  troubles  cognitifs  récents,  et  même  appa-
ition  d’un  contact  avant  le  constat  de  l’équipe  [10].  Ces
nteractions  sont  à  prendre  au  sérieux  et  peuvent  être  utiles

 l’évaluation  de  la  situation,  pour  l’équipe  médicale  comme
our  l’entourage  qui  perçoit,  à  travers  les  discussions  avec
’équipe,  la  réalité  de  l’atteinte  (« l’avoir  vu  bouger  n’est
as  suffisant,  il  faut  un  réel  échange  avec  vous  »).  Bien
ûr,  si  nous  admettons  un  rôle  positif  potentiel,  cela  veut
ire  qu’un  rôle  négatif  peut  exister  aussi  : tensions  entre
ndividus,  augmentation  du  stress  et  réactivation  de  pro-
lèmes  familiaux  sont  possibles  et  l’équipe  doit  aussi  être
apable  d’expliquer  doucement  la  situation  pour  essayer
’atténuer  ces  perturbations.  Le  cadre  de  l’accueil  doit  être
ssez  strict,  ainsi  il  peut  protéger  le  patient  des  troubles  et
roblèmes  familiaux  (discussion  avec  le  patient  si  possible
t  limitation  du  nombre  de  personnes  par  visite).  Mais  le
édecin  peut  aussi  intervenir  pour  expliquer  aux  proches

es  limites  utiles.

En  cas  d’impossibilité  pour  le  patient  d’exprimer  sa

olonté,  on  demande  aux  proches  (ou,  si  elle  existe,  à  la
ersonne  de  confiance)  d’être  le  témoin  de  la  volonté  du
atient.  Dans  le  dialogue  avec  les  proches,  il  est  important
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Tableau  1  Liste  des  21  questions  les  plus  importantes  demandées  par  les  membres  de  la  famille  d’un  patient  pendant
son  séjour  en  réanimation.  D’après  23.  Réa  :  Service  de  Réanimation.

Domaine  Sous-domaine  Questions

Diagnostic  État  neurologique  Pourquoi  n’est  il  pas  conscient  ?
Diagnostic  Maladie  Qu’est  qui  ne  vas  pas  chez  lui  ?
Diagnostic  Apparence  C’est  dur  de  le  voir.  Pourquoi  a  t  il  l’air  différent  ?
Traitement  Quels  traitements  ?  Quels  sont  les  traitements  et  soins  qu’il  reçoit  ?
Traitement  Sevrage  Quand  sera  t  il  capable  de  respirer  tout  seul  ?
Traitement  Machines  et  tubes  A  quoi  servent  machines  et  tubes  autour  de  lui  ?
Pronostic Récupération  Quand  ira  t  il  mieux  ?
Pronostic Probabilité Quelles  sont  ces  chances  de  récupérer  ?
Pronostic Quand  saura-t-on  ? Comment  et  quand  seront  nous  ce  qui  va  se  passer  ?
Pronostic  Evènement  récent  Est-il  mieux  aujourd’hui  ?
Confort  Détresse  psy  Est-il  en  détresse  aujourd’hui  ?
Confort  Apporter  confort  Que  puis  je  faire  pour  lui  ? (musique,  livres,  repas)
Confort  Douleur  physique  À  t  il  mal  ?
Interaction  Écoute  M’entend  t il  quand  je  parle  ?
Interaction  Ma  participation  Que  puis  je  faire  pour  lui  ? (le  laver,  le  nourrir)
Communication  être  informé  Suis  je  sure  qu’il  me  dira  si  quelque  chose  arrive  ?
Communication  Nouvelles  Serais  je  informé  de  changements  et  quand  ?
Communication  Téléphone  Puis  je  appeler  pour  avoir  des  nouvelles  ?
Famille  Décision  à  prendre  En  cas  de  décisions,  qu’attendez  vous  de  moi  ?
Après  la  réa  Durée  du  séjour  Combien  de  temps  restera  t  il  ici  ?
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Après  la  réa  Séquelles  

de  rester  sur  les  questions  médicales,  sur  le  handicap  et  ses
conséquences  et  de  ne  pas  parler  en  généralités  (« Qu’est
ce  qu’elle  (il)  aurait  voulu  ?  »),  sinon  on  s’expose  au  risque
que  la  famille  se  perde  dans  des  considérations  générales
loin  de  la  réalité  du  moment  [25].  Cette  optique  permet  de
se  demander  ce  que  le  patient  va  supporter  concrètement
comme  soins,  comme  contraintes  sur  son  corps.  La  question
des  aidants  issus  de  l’entourage  et  de  leurs  dévouements
futurs  se  pose  aussi  et  doit  être  intégrée  dans  les  raisonne-
ments  médicaux.  Enfin,  dans  les  réanimations  européennes,
les  progrès  techniques  des  soins  intensifs  font  que  le  pour-
centage  de  décès  succédant  à  des  décisions  de  limitation  de
soins  ou  de  fin  de  vie  est  proche  de  90  %  [26]. Il  est  néces-
saire  de  construire  un  réel  climat  de  confiance  entre  équipe
médicale  et  entourage  pour  mener  à  bien  une  réflexion  et
construire  des  décisions  adaptées.

Conséquences décrites sur l’entourage de
nos  patients.

L’évaluation  des  lourdes  difficultés  (le  fardeau)  portées  par
les  proches  des  patients  est  important  à  prévoir  [27].  Le  tra-
vail  au  sein  de  la  réanimation  permet  de  prévenir  une  part
du  traumatisme  ressenti  par  la  famille.  Mais  il  faut  aussi
construire  l’avenir.  La  dépendance  d’un  patient  au  sortir  de
réanimation  et  ses  conséquences  seront  discutées  avec  son
entourage.  Les  moyens  humains  et  financiers  nécessaires
seront  évalués  pour  juger  de  la  faisabilité  d’un  projet  de

soin.  C’est  en  construisant  précisément  avec  l’entourage,
et/ou  le  patient,  un  projet  de  soin  que  l’on  approchera  de  ce
qui  est  faisable  ou  non.  Le  fardeau  à  porter  par  l’entourage
doit  être  estimé.  Il  est  difficile  de  faire  sortir  de  réanimation

p
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Aura-t-il  des  séquelles  plus  tard  ?

os  patients  sans  un  projet  construit,  en  laissant  celui-ci  et
es  proches  à  l’abandon.  En  accord  avec  les  proches,  des
rises  de  risque  sont  possibles  en  définissant  la  conduite  à
enir  en  cas  d’échec.  Des  décisions  éthiques  médicales  appa-
aissent  souvent  évidentes  par  ces  discussions  qui  mêlent
ituations  concrètes  et  perspectives.

Le  stress  post  traumatique  (PTSD)  est  une  complication
iagnostiquée  plusieurs  mois  après  la  réanimation,  liée  au
raumatisme  initial  mais  aussi  au  passage  en  réanimation.
e  syndrome  ne  touche  pas  seulement  les  patients  mais
ussi  leur  entourage  [28,29]. Notre  travail  en  réanimation
onsiste,  au  delà  de  la  conduite  des  soins  nécessaires  et  évi-
ents,  à  ce  que  notre  environnement  ne  soit  pas  une  cause
’aggravation  de  la  situation.  Le  PTSD  est  diagnostiqué  chez
es  anciens  patients  et  chez  leurs  proches.  Sa  fréquence  est
rès  variable.  Son  traitement  fait  l’objet  de  nombreux  tra-
aux  [30,31]. Chez  les  proches,  une  diminution  de  fréquence
st  décrite  après  l’ouverture  24/24  des  visites  [28,29].  Cela
émontre  que  travailler  l’environnement  des  patients  est
n  élément  indispensable  à  la  recherche  du  meilleur  soin
ossible.

L’ouverture  large  des  heures  de  visite  (24/24)  peut  jouer
n  rôle  important  dans  la  compréhension  par  les  proches
e  la  pathologie  et  de  l’avenir  du  patient.  Etre  présent
u  quotidien,  assister  aux  soins  et  aux  problèmes  qu’ils
osent,  aider,  sans  obligation,  à  la  prise  en  charge,  permet

 la  famille  de  mieux  comprendre  la  situation  de  dépen-
ance  du  patient  et  l’importance  de  l’effort  collectif  pour
e  maintenir  en  vie.  Comprendre  concrètement,  au  plus
rès  du  corps,  cet  état  de  dépendance  est  important  pour

ercevoir  la  situation  et  témoigner  de  l’acceptation  de  ce
uotidien  pour  le  patient  comme  pour  les  aidants.  Il est
mportant  de  comprendre  que  la  maladie  n’est  pas  seule-
ent  une  chose  dont  on  discute  à l’abri  d’une  salle  mais
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ussi  que  l’on  vit  avec  son  corps  dont  l’atteinte  (spas-
icité,  rétractions,  ostéomes,  amyotrophie,  douleur)  peut
rogressivement  compliquer  la  situation  malgré  l’impression
e  progrès  sur  la  maladie  elle-même.  L’importance,  dans
’équipe,  des  soignants  présents  au  plus  prêt  du  corps  du
atient  (infirmières,  aides-soignantes,  kinésithérapeutes),
pte  à  prévenir  mais  aussi  à  évaluer  concrètement  aggra-
ation  ou  progrès,  est  ici  primordiale.

De  même,  le  travail  de  toute  l’équipe,  si  l’échec  est
dmis,  vers  la  famille  pour  que  le  deuil  envisagé  soit  vécu  le
oins  durement  possible  est  évidemment  très  important.

uels effets sur l’équipe de soins ?

es  jeunes  professionnel(le)s  qui  choisissent  la  réanima-
ion  sont  tous  et  toutes  motivé(e)s  pour  faire  leur  travail
u  mieux  possible.  La  maîtrise  de  l’urgence  et  le  soin
igu  sont  au  centre  de  leurs  préoccupations.  Le  respect
u  patient  peut  parfois  passer  après  la  sécurité  de  la
ituation  (attaches,  sédation,  organisation  des  soins).  La
atience  avec  les  familles  peut  être  limitées  par  le  sen-
iment  de  l’importance  de  leur  rôle  de  soignant-sauveur.
ette  perception  peut  être  renforcée  par  mimétisme  de

’attitude  de  certains  médecins.  Même  le  langage  appris
rofessionnellement  et  utilisé  sans  nuances  peut  renforcer
’impression  de  dépersonnalisation  vécue  par  le  patient  et
es  proches  [32].  L’apprentissage  de  l’attention  et  du  res-
ect  des  familles  n’est  donc  pas  un  chemin  évident  et  facile.
es  réticences  aux  changements  provoquent  aussi  des  freins
our  appliquer  de  nouvelles  recommandations  [33].  Il  faut
nsister  sur  l’importance  de  la  participation  des  infirmiers
ux  entretiens  pour  faire  comprendre  et  appuyer  les  objec-
ifs  décidés,  apporter  leur  avis  sur  l’évolution  et  parfois
ême  re-traduire  la  parole  médicale  une  fois  l’entretien

erminé.  L’importance  mise  en  avant  des  rôles  de  tous  dans
’équipe  soignante  permet  d’obtenir  une  meilleure  adhé-
ion.

Une  collaboration  étroite  avec  les  autres  spéciali-
és  du  service  (kinésithérapie,  orthophonistes)  permet
’apprendre  à  répartir  le  temps  au  profit  des  patients.
’ouverture  des  heures  de  visites  et  la  présence  des  familles
ermet  d’ouvrir  la  réflexion  sur  le  programme  d’une  jour-
ée  de  chaque  patient  et  les  tâches  à  organiser,  prenant
n  compte  parmi  les  autres  paramètres,  le  désir  du  patient
oire  la  disponibilité  de  ses  proches  [34].  Le  quotidien  n’est
lus  organisé  autour  du  seul  travail  infirmier  mais  autour  de
a  journée  de  chaque  patient,  de  ses  capacités  propres  et
u  détail  des  soins  qui  lui  sont  nécessaires  [35—37].

La  place  des  proches  participe,  de  façon  importante,  à
ette  révolution  en  cours  dans  les  réanimations  du  dépla-
ement  du  centre  d’intérêt  de  l’organisation  vers  une  plus
rande  attention  au  patient  obtenant  des  résultats  promet-
eurs  [38].

es conflits
l  existe  deux  types  de  conflits  différents.  Le  premier  a  lieu
ntre  famille  et  équipe  de  soins  quand  il  existe  un  désaccord
ur  un  arrêt  de  soins  ou  sur  l’appréciation  de  l’importance
u  handicap.  Ce  conflit  peut  aussi  être  lié  à  des  différences
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ulturelles  ou  religieuses  sur  ce  qu’est  la  vie  et  où  s’arrêtent
es  choix  des  médecins.  Le  second,  beaucoup  plus  difficile,
st  quand  le  conflit  est  présent  dans  la  famille  et  oppose  des
embres  entre  eux.
On  ne  doit  pas  laisser  le  premier  type  de  conflit  être  un

roblème.  Il  est  clair  qu’un  désaccord  entre  l’équipe  médi-
ale  et  un  entourage  ne  doit  pas  être  un  enjeu  pour  l’équipe.
ous  ne  pouvons  pas  interrompre  les  soins  dans  ces  condi-
ions.  La  première  chose  importante  à énoncer  est  l’absence
’enjeu  pour  l’équipe  médicale  quand  l’entourage  est  d’un
vis  contraire.  Notre  tache  est  de  tenter  de  respecter  l’avis
ollectif  de  la  famille.  Cependant,  le  plus  souvent,  si  les
hoses  ne  se  sont  pas  crispées,  la  famille  peut  comprendre
ertains  arguments  comme,  par  exemple,  ne  pas  accep-
er  d’aggraver  la  dépendance  aux  machines  ou  traitements.
insi,  une  limitation  des  soins  peut  être  définie  et  expliquée
out  en  écartant  un  arrêt  de  soins.  Il  est  juste  de  tenter
e  responsabiliser  la  famille  à  la  prise  en  charge.  Elle  peut
pprendre  à  participer  aux  soins  et  se  préparer  à  un  retour
ccompagné  à  domicile  ou  encore  aider  à  la  recherche  d’un
entre  d’accueil.  Les  centres  d’accueil  de  patients  chro-
iques  s’étant  développés,  il  est  envisageable  de  proposer
e  patient  à  un  de  ces  centres  et  d’attendre.

Le  problème  le  plus  difficile  est  de  se  retrouver  au  milieu
’un  conflit  familial.  Il  faut,  bien  sûr,  éviter  de  se  laisser
ntraîner  dedans,  tacher  de  ne  pas  envenimer  les  choses  et
enter  de  trouver  un  équilibre.  La  loi  française  ne  hiérar-
hise  pas  les  avis  et,  en  cas  de  blocage,  seule  la  justice  peut
rancher.  L’exemple  d’un  désaccord  aigu  opposant  mère  et
emme  sur  le  devenir  d’un  patient  après  traumatisme  est  un
onflit  caractéristique  et  difficile.  En  accidentologie,  la  part
’hommes  jeunes  (15—40  ans)  touchés  est  3  fois  plus  forte
ue  celle  des  femmes.  Dans  notre  pays,  il  n’existe  pas  de
référence  juridique  entre  les  témoignages  d’une  mère  ou
’une  compagne  sur  les  volontés  d’un  patient.  Cela  rend
ifficile  l’application  de  décisions  médicale  quand  l’une
es  deux  (souvent  le  mère)  s’oppose  au  protocole  d’arrêt
es  traitements  ou  de  fin  de  vie.  Même  si  cette  situation
araît  peu  liée  à  la  responsabilité  médicale,  nous  sommes
onfrontés  à  ce  type  de  conflit.  Ne  pas  choisir  de  hiérar-
hiser  légalement  le  cercle  intime  des  patients  revient  tout
’abord  à  donner  une  préférence  aux  attentistes  mais  aussi

 casser  des  familles  durablement  avec  les  reproches  d’un
hoix  non  soutenu  par  une  loi  (« c’est  toi  qui  a  décidé  »).

tténuer le stress et préparer un projet

otre  travail  est  de  diminuer  le  stress  de  nos  patients  pour
ouvoir  travailler  efficacement  au  plus  proche  d’eux  et  avec
ux,  prévenir  un  délirium  et  ne  pas  favoriser  de  syndrome
ost-traumatique.  Les  attitudes  préventives  (limiter  bruits,
umières,  attaches)  sont  des  méthodes  reconnues  efficaces
our  diminuer  le  stress  inhérent  à la  réanimation  [6,7,39].
ette  attitude  doit  aussi  être  orientée  vers  l’entourage.  La
ualité  des  relations  établies  avec  l’équipe,  le  sentiment
’un  soin  juste,  adapté  et  respectueux,  permet  de  limiter
es  conséquences  post  réanimation  des  patients  et  de  leurs

roches.

Comme  nous  l’avons  abordé,  accueil  et  façon  d’informer
oivent  être  réfléchis  : créer  un  cadre  favorable,  présenter
es  objectifs  thérapeutiques,  laisser  les  proches  poser  leurs
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questions  et  apporter  réassurance  et  aide  affective  [20].
Apparaître  une  équipe  soudée  où  tout  le  monde  participe
aux  objectifs  définis  est  un  gage  de  réussite  pour  le  patient
mais  crée  aussi  un  sentiment  de  sécurité  pour  les  proches.

Construire  un  projet  de  soins  pour  organiser  la  sortie  de
réanimation  est  crucial.  Il  doit  être  construit  avec  le  sou-
tien  de  l’entourage.  Chercher  un  compromis  entre  un  centre
d’accueil  adapté  et  la  famille,  discuter  de  l’avenir  possible,
des  solutions  de  prise  en  charge  et  du  fardeau  éventuelle-
ment  à  envisager  est  important.  Il  faut  que  la  famille,  et
évidemment  quand  c’est  possible  le  patient,  réfléchisse  à  la
suite,  réalisant  le  plus  possible  les  conséquences  concrètes
du  handicap  (séquelle  de  traumatisme,  tétra  ou  paraplé-
gie,  troubles  cognitifs).  La  sortie  du  patient  de  réanimation
s’organise  tôt.  Le  travail  de  réanimation  n’est  pas  seule-
ment  de  sauver  une  vie  mais  aussi  de  préparer  un  projet
pour  l’après,  de  construire  la  meilleure  réadaptation  tenant
compte  de  chaque  situation.  Dans  la  mise  au  point  de  ce  pro-
jet,  il  apparaît  évident  que  l’entourage  joue  un  rôle  crucial
« pour  le  meilleur  et  » contre  « le  pire  ».

C’est  en  soignant  ce  partenariat  avec  l’entourage  qu’on
donnera  toutes  ses  chances  au  patient  de  redevenir  un  vivant
actif  et  autonome.
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